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Uvod: Cerebralna paraliza je kronična, neprogresivna in trajna možganska okvara. V svetu 
je eden od vodilnih razlogov za telesno invalidnost med otroki. Za cerebralno paralizo so 
značilne motnje v razvoju gibanja in drže, pogosto jim je pridružena tudi duševna 
zaostalost. Oblika in stopnja cerebralne paralize močno vplivata na kakovost življenja 
otroka in njegove družine. Skrb za otroka s cerebralno paralizo povzroča veliko težav na 
duševnem, socialnem in finančnem področju družine. Pomembno vlogo pri informiranju, 
svetovanju in podpori otroka in družine ima medicinska sestra. Namen: Namen 
diplomskega dela je na teoretični ravni predstaviti kakovost življenja otroka s cerebralno 
paralizo in njegove družine ter  vlogo medicinske sestre. Metode dela: Pri pisanju 
diplomskega dela je bila uporabljena opisna metoda dela. Narejen je bil kritični pregled 
izbrane slovenske in tuje literature. Uporabljeni so bili strokovni in izvirni znanstveni 
članki. Pregled literature je potekal s pomočjo podatkovnih baz Medline (PubMed), 
CINAHL, ScienceDirect. Razprava in sklep: Čeprav ima cerebralna paraliza velik vpliv 
na vsakdanje življenje otroka, so raziskave pokazale, da otrokom s cerebralno paralizo 
sama diagnoza pravzaprav ne predstavlja močnega vpliva na kakovost življenja. Kakovost 
življenja je podobna kot pri zdravih vrstnikih, na šolskem področju je celo boljša. Otroci s 
cerebralno paralizo, ki obiskujejo redne šole, navajajo boljšo kakovost življenja kot tisti v 
posebnih šolah. Biti starš otroka s cerebralno paralizo je stresno, telesno naporno, ogromno 
je odrekanja. Družine z otrokom s cerebralno paralizo so zaradi nezaposlenosti velikokrat v 
finančni stiski, kar lahko vodi v revščino in stanje depresije. Najbolj obremenjen član 
družine je mati, tako fizično, socialno kot duševno. Nezaposlene matere otrok s cerebralno 
paralizo imajo slabšo kakovost življenja kot zaposlene. Večina družin z otrokom s 
cerebralno paralizo si želi pomoč in podporo medicinske sestre. Želi informacije in 
svetovanje v zvezi z otrokovim stanjem. Družini lahko medicinska sestra pomaga z nasveti 
glede nege, pripomočkov, ki jih potrebujejo, in pri napotitvi k strokovnjakom. 
Ključne besede: cerebralna paraliza, otrok, kakovost življenja, družina, medicinska sestra  
  
ABSTRACT 
Introduction: Cerebral palsy is a chronic, non-progressive and permanent cerebral 
impairment. It is one of the leading causes of physical disability among children. Cerebral 
palsy is characterized by disturbances in the development of movement and posture, often 
accompanied by mental retardation. The shape and degree of cerebral palsy have a major 
influence on the quality of life of a child and the child's family. Caring for a child with 
cerebral palsy causes many problems in the mental, social and financial area of the family. 
A nurse plays an important role in informing, advising and supporting the child and the 
family. Purpose: The purpose of the thesis is to theoretically present the quality of life of 
children with cerebral palsy and their families and the role of a nurse in dealing with 
families of children with cerebral palsy. Methods: Descriptive method was used in writing 
the thesis. A review of selected Slovenian and foreign literature was made, using following 
databases: Medline (PubMed), CINAHL, ScienceDirect. Only original research articles 
were used. Discussion and conclusion: Diagnosis of cerebral palsy does not have a strong 
influence on the quality of life of children with cerebral palsy. Their quality of life is 
similar to that of their healthy peers, it is even better in the school area. Children with 
cerebral palsy who attend regular schools indicate better quality of life than those in special 
schools. Being a parent of a disabled child is stressful and physically exhausting. Families 
with children with cerebral palsy are often in financial distress due to unemployment, 
which can lead to poverty and depression. The most burdened family member is the 
mother; she is affected physically, socially and mentally. Unemployed mothers of children 
with cerebral palsy have a poorer quality of life than employed mothers. Most families 
with a child with cerebral palsy want help and support from a nurse. They want 
information and counselling regarding their child's condition. A nurse can help families 
identify the resources they need and finding professionals. With active work, a nurse can 
enable fast, organized, professional and quality treatment of the child and the family. 
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SEZNAM UPORABLJENIH KRATIC IN OKRAJŠAV 
CP cerebralna paraliza  
MACS 
GMFCS 
Manual Ability Classification System 







Cerebralna paraliza je eden izmed glavnih vzrokov za telesno invalidnost med otroki in 
mladostniki na svetu. Oblika in stopnja prizadetosti močno vplivata na kakovost življenja 
telesno ali mentalno oviranih otrok. Pogosto so odvisni od staršev ali spremljevalcev, ki 
jim pomagajo pri temeljnih življenjskih aktivnostih (Zupančič Danko, 2005; Hayes, 2010). 
Izraz cerebralna paraliza opisuje skupino motenj v razvoju gibanja in drže, ki jih 
pripisujejo neprogresivnim motnjam, ki so se pojavile v razvoju plodovih ali otrokovih 
možganov (McIntyre et al., 2011). Je nenapredujoča trajna možganska poškodba oziroma 
okvara osrednjega živčevja, katere posledice so različne motnje (Zupančič Danko, 2005). 
Ljudje s cerebralno paralizo imajo težave predvsem pri drži in gibanju, ker ne morejo v 
celoti kontrolirati mišic in posledično gibov. Izraz »cerebralna« pomeni, da je težava v 
možganih, ne v mišicah, »paraliza« pa pomeni slabšo kontrolo motorike (Sonček – Zveza 
društev za cerebralno paralizo, b. d.). 
Brejc (2009) opredeli pojem kakovosti življenja kot sposobnost posameznika, da opravlja 
vsakdanja opravila, da je zmožen uresničevati svoje cilje in pozitivno gledati na življenje 
ter da na primeren način zadovoljuje osebne in družbene potrebe. Vse to mu daje občutek, 
da je vredno živeti. Kakovost življenja predstavlja otrokovo dojemanje položaja v 
življenju, odnos do svojih ciljev, pričakovanj, standardov in skrbi ter občutenja glede 
težav, ki jih ima. Tudi otroci, ki so odvisni od staršev ali spremljevalcev, imajo lahko 
visoko kakovost življenja. Kakovost življenja je višja, če drugi razumejo otrokovo 
invalidnost in so dobro vključeni v družbo (Davis et al., 2009).  
Medicinska sestra sodeluje pri obravnavi otroka s cerebralno paralizo in njegove družine. 
Skrbi za kontinuirano in celostno zdravstveno oskrbo, ima znanja in veščine za 
zdravstveno nego gibalno prizadetih otrok in je tudi članica multidisciplinarnega tima, ki 
največ časa preživi z otrokom in njegovo družino. Pomaga pri hranjenju otroka, skrbi za 
higieno in urejenost, preprečuje razjede zaradi pritiska in skrbi za zdravo kožo, pomaga pri 





Namen diplomskega dela je predstaviti otroka s cerebralno paralizo ter vpliv cerebralne 
paralize na kakovost življenja tako otroka kot njegove družine.  
Cilji:  
 opisati cerebralno paralizo, 
  opisati vzroke za nastanek, glavne oblike ter pojavnost cerebralne paralize, 
 predstaviti in opisati, kakšna je kakovost življenja otrok s cerebralno paralizo, 
 predstaviti in opisati, kakšna je kakovost življenja družine z otrokom s cerebralno 
paralizo, predvsem duševno počutje staršev ter 
 predstaviti vlogo medicinske sestre pri otroku s cerebralno paralizo. 
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3 METODE DELA 
V diplomskem delu je uporabljena deskriptivna metoda dela. Podatki so zbrani s pomočjo 
relevantne slovenske in angleške literature, objavljene od leta 2007 naprej, na področju 
pediatrije, rehabilitacije in zdravstvene nege. Vključeni so izvirni in pregledni znanstveni 
članki. Iskanje literature je potekalo od marca do maja 2017. Literatura je bila iskana s 
pomočjo podatkovnih baz Medline (PubMed), CINAHL, ScienceDirect. Iskanje 
neelektronskih virov je potekalo v knjižnici Zdravstvene fakultete. Uporabljene so 
strokovne monografije, učbeniki in strokovni priročniki. Uporabljene so bile tudi digitalna 
knjižnica Univerze v Ljubljani in bibliografsko-kataložne baze podatkov slovenskih 
knjižnic COBIB.SI.  
Ključne besede za iskanje literature so bile: children AND cerebral palsy AND quality of 
life, quality of life AND self-confidence, social life, well-being, feelings, children AND 
cerebral palsy AND family, children AND cerebral palsy AND quality of life AND nurse. 
Število zadetkov na ključne besedne zveze je prikazano v  tabeli 1. 
Izključitveni kriteriji pri izboru literature so bili: članki, starejši od 10 let, podvojeni članki, 
članki, ki so vključevali raziskave na živalih, članki o zdravljenju, rehabilitaciji in 
kirurških posegih pri otrocih s cerebralno paralizo in članki o odraslih s cerebralno 
paralizo. Vključeni so članki, ki govorijo o psihosocialnem vidiku kakovosti življenja pri 
otrocih in mladostnikih s cerebralno paralizo, torej o čustvih, sprejemu v družbo in 
samozavesti, ter članki o kakovosti življenja staršev otrok s cerebralno paralizo. Vključeni 
so na spletu prosto dostopni članki v celotnem besedilu. 
Po prebiranju naslovov in  izvlečkov in po uporabi vseh izključitvenih kriterijev je za 
sintezo odgovorov na zastavljene cilje ostalo 31 člankov, od tega je sedem člankov z 
referenčnih seznamov. Vključenih je tudi šest knjig in trije prispevki iz zbornikov. Štirje 

















109 2 119 
children AND 
cerebral palsy 
AND quality of 
life 
1629 392 2355 
children AND 
cerebral palsy 
AND social life 





386 5 410 
children AND 
cerebral palsy 
AND quality of 
life AND family 
1232 73 1484 
children AND 
cerebral palsy 
AND quality of 
life AND nurse 






4 CEREBRALNA PARALIZA 
Hinchcliffe (2007) cerebralno paralizo (CP) definira kot dolgotrajno, a ne nespremenljivo 
motnjo gibanja in drže. Motnje v razvoju gibanja in drže povzročajo omejitve pri izvajanju 
aktivnosti ter so posledica neprogresivne okvare nerazvitih možganov ali možganov 
razvijajočega se ploda. Poškodba je neozdravljiva, tudi napreduje ne (Rosenbaum, 
Rosenbloom, 2012). 
Motnja gibanja in drže pa se lahko spremeni. Otrok s cerebralno paralizo tako kot vsak 
otrok raste in se razvija. Prav zaradi dodatne teže in daljših udov in trupa lahko gibanje 
postane oteženo. Zato je zaradi otrokovega zdravja in same družinske situacije zelo 
pomembno pravilno ukrepanje zdravstvenih delavcev in drugih strokovnjakov 
(Hinchcliffe, 2007). 
Pri CP so pravzaprav lahko motene vse funkcije možganov. Vendar pa literatura 
najpogosteje izpostavlja motorično področje, ker so motnje drže in gibanja najbolj 
izražene. Osebe s cerebralno paralizo imajo pogosto tudi motnje vida in sluha, motnje 
govora, žvečenja in požiranja, epilepsijo, vedenjske motnje, težave pri učenju ter motnje v 
duševnem razvoju. 30-50 % otrok s CP ima epileptične napade, še pogostejši so pri 
hemiplegikih (Herman et al., 2006). Motnjo v duševnem razvoju lahko najdemo pri 40-60 
% populacije oseb s cerebralno paralizo, od tega jih ima ena tretjina blag mentalni 
primanjkljaj (Zupančič Danko, 2005). Pojavljajo se lahko tudi sekundarne težave mišično-
skeletnega sistema (Rosenbaum, Rosenbloom, 2012). 
4.1 Vzroki za nastanek cerebralne paralize 
Panteliadis in sodelavci (2013) navajajo, da je Sigmund Freud vzroke za nastanek CP 
razdelil na prenatalne (pred rojstvom), perinatalne (med rojstvom) in postnatalne (po 
rojstvu). Nekateri prenatalni vzroki so okužbe v času nosečnosti, jemanje mamil, 
rentgenski žarki, motnje dednega izvora, prirojene malformacije možganov, presnovne 
motnje, zastrupitve v nosečnosti in neskladnost krvne skupine matere in ploda (Zupančič 
Danko, 2005). Med perinatalne vzroke spadajo poškodbe ob porodu, neonatalna 
encefalopatija, hipoglikemija, zlatenica in pomanjkanje kisika v otrokovih možganih 
(Panteliadis et al., 2013). V obdobju po rojstvu so vzroki za nastanek CP lahko poškodbe 
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glave, možganski tumorji, zastrupitve, možganske infekcije, možganske krvavitve ali 
zapleti še drugih bolezni. V nekaterih primerih vzrok za nastanek CP ni znan (Zupančič 
Danko, 2005). 
V 75 % nastane poškodba možganov in posledično CP v obdobju pred porodom, torej med 
fetalnim razvojem. Vzrok za pojav CP po rojstvu je v 10 % do 18 % primerov. Hipoksija 
se pojavi v 6 % do 8 % primerov. V več kot polovici primerov pa se CP pojavi pri 
prezgodaj rojenih otrocih (Groleger Sršen, 2014). 
4.2 Oblike cerebralne paralize 
Mednarodna klasifikacija bolezni po Svetovni zdravstveni organizaciji iz leta 2016 
razvršča CP v 7 skupin (WHO – World Health Organization, 2016), in sicer: spastična 
tetraplegična CP, spastična diplegična CP, spastična hemiplegična CP, diskinetična CP (v 
katero spadata atetoidna CP in distonična CP), ataksična CP, druge CP (mešani sindromi 
CP) ter neopredeljena CP. 
V grobem pa CP delimo na spastično, atetoidno in ataksično. Obstajajo tudi mešane oblike. 
Za spastičnost sta značilni nenormalna drža in višja refleksna aktivnost od normalne. 
Prizadeti so lahko ena stran telesa (hemiplegija), trije udi (triplegija) ali pa vsi štirje udi 
(tetraplegija). Mišice so otrdele, otrok ima omejene in nekontrolirane gibe. Z vsakim 
gibom mišice postanejo še bolj otrdele (Hinchcliffe, 2007). Atetoiden otrok ima ves čas 
nehotne in nekoordinirane gibe, ki so lahko v enem trenutku počasni, v drugem pa 
sunkoviti. V mirovanju se ti gibi ne ponavljajo, so pa pretirani, ko pride do hotnega giba. 
Tudi gibi obraza so nenormalni, pogosto ima otrok težave z govorom. Inteligentnost je pri 
atetozi običajno normalna (Zupančič Danko, 2005). Pri ataksiji so poškodovani mali 
možgani in je precej redkejša oblika. Pri otroku je prizadet center za ravnotežje. Ko se 
otrok želi premikati, se mišice tresejo, vendar je možno mišice okrepiti in zmanjšati 




4.3 Razvrščanje otrok s cerebralno paralizo 
Pri otroku prepoznamo CP, ko v določeni starosti ne dosega pričakovanega motoričnega 
razvoja. Gledamo dvigovanje glave, sedenje, stojo in hojo. Po navadi je pridružen še 
zaostanek v duševnem razvoju, huda zaostalost v 40 % in blaga zaostalost v 40 %. 20 % 
otrok s CP je povprečnih. Samo 25 % otrok s CP je sposobno opravljati normalno šolo, 
ostali so preveč telesno ali duševno prizadeti in so vezani na stalno oskrbo v zavodih 
(Herman et al., 2006). 
Lestvica GMFCS (angl. Gross Motor Function Classification System) omogoča 
razvrščanje otrok s CP glede na grobe gibalne funkcije že tik pred starostjo dveh let. 
Poznamo pet stopenj. Na I. stopnji otrok, star od 4 do 6 let, hodi po ravnem in stopnicah 
brez pomoči, tudi skače in teče. Na II. stopnji hodi po ravnem, pomoč potrebuje v 
zahtevnejših okoliščinah (hoja po stopnicah). Na III. stopnji sedi na navadnem stolu, hodi 
po ravnem s pomočjo pripomočkov, po stopnicah ob pomoči odrasle osebe. Na IV. stopnji 
v najboljšem primeru zmore prehoditi kratko razdaljo ob pomoči hodulje in odrasle osebe, 
a ne more sam vzdrževati ravnotežja, potrebuje transport z vozičkom. Na V. stopnji pa 
otrok potrebuje popolno pomoč pri gibanju, ne zmore dobro nadzorovati položaja glave in 
trupa pri sedenju, zato potrebuje voziček (Palisano et al., 2007).  
S pomočjo lestvice MACS (ang. Manual Ability Classification System) razvrščamo otroke 
s CP, stare od 4 do 18 let, glede na funkcijo rok. Poznamo pet stopenj. Na I. stopnji otrok s 
predmeti ravna lahkotno in uspešno, na II. stopnji ravna z večino predmetov, vendar je 
hitrost nižja, na III. stopnji s težavami ravna s predmeti in potrebuje pomoč, na IV. stopnji 
zmore ravnanje le z omejenim izborom predmetov, s katerimi je ravnanje preprosto, na V. 
stopnji pa s predmeti ne ravna in so sposobnosti za opravljanje preprostih nalog zelo 
omejene (Eliasson et al., 2006). 
4.4 Prevalenca cerebralne paralize 
Glede na podatke o pogostosti je CP dokaj pogosta motnja v svetu. Ameriški nevrologi 
navajajo, da se CP v svetu pojavlja na 2 do 2,5 otroka na 1000 živorojenih otrok (Groleger 
Sršen, 2014). V razvitejših državah ima na 1000 rojstev med 2 in 4 otrok CP (Yeargin-
Allsopp, 2011), v nerazvitih državah, kjer nimajo dobrega dostopa do zdravstvenih 
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storitev, pa ima CP en otrok na 300 rojstev. Zaradi razvoja medicine je po podatkih iz leta 
2007 preživelo veliko prezgodaj rojenih otrok z zelo nizko porodno težo. S tem je 
pogostost CP v nerazvitih državah naraščala (Hinchcliffe, 2007).  
Članek iz leta 2016 pravi, da prevalenca CP v Evropi upada. Avtorji (Sellier et al., 2016) 
so pregledovali registre s podatki o otrocih, ki so bili rojeni s CP, vse od leta 1980. 
Ugotovili so, da se je prevalenca CP zmanjšala pri otrocih z zmerno nizko in zelo nizko 
porodno težo. Pogostost se je zmanjšala skoraj za 2 % na leto pri zmerni in hudi CP. Od 
vseh evropskih držav sta najbolj izstopali Slovenija in Portugalska, kjer je prevalenca 
najbolj očitno upadla. 
Pojavnost CP pri dvojčkih je 10 primerov na 1000 živorojenih otrok, pri trojčkih 40/1000 
živorojenih otrok ter pri četvorčkih 110/1000 živorojenih otrok (Herman et al., 2006). 
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5 KAKOVOST ŽIVLJENJA OTROK S CEREBRALNO 
PARALIZO 
Kakovost življenja določa posameznik sam in je povezana z mnogimi dejavniki, kot so 
življenjski slog, izkušnje, upanje, sanje in želje. Kakovost življenja je povezana tudi z 
boleznimi in stanji, ki ogrožajo življenje (Walker et al., 2008). 
Bölinga in sodelavci (2013) so v raziskavi na Finskem ugotovili, da otroci s CP kakovost 
svojega življenja ocenjujejo višje kot njihovi starši in spremljevalci. Vprašalnik o 
kakovosti življenja je zajemal pet sklopov vprašanj, in sicer glede delovanja telesa, 
fizičnega zdravja, bolečine in vpliva nezmožnosti, počutja v družbi in sprejema v družbo 
ter splošnega počutja in samozavesti. In ravno na področju počutja v družbi in sprejema v 
družbo ter splošnega počutja in samozavesti so poročali o najvišjih ocenah. Tak rezultat 
avtorji pojasnjujejo z domnevo, da so otroci zelo prilagodljivi in da se hitro prilagodijo na 
svoje nezmožnosti. Ugotovili so še, da je višja stopnja na lestvici MACS, ki opredeljuje 
otrokovo sposobnost rokovanja s predmeti, močno povezana s slabšo kakovostjo življenja. 
Tudi Chong in sodelavci (2012) so ugotovili, da so otroci s CP na splošno zadovoljni s 
svojim življenjem ter da so tako kot njihovi zdravi sovrstniki deležni pozitivnih in 
negativnih vplivov na psihično zdravstveno stanje. Otroci s CP so v anketi poročali, da 
nimajo ali pa imajo zelo malo skrbi glede cerebralne paralize, ker bolezen dobro razumejo. 
Colver in sodelavci (2015) pa so s pomočjo longitudinalne študije, ki je potekala od leta 
2004 do 2009, primerjali kakovost življenja otrok in mladostnikov s CP. Otroci so bili s 
svojim življenjem zadovoljni, ko pa so čez nekaj let vstopili v adolescentno obdobje, se je 
stanje spremenilo. Ugotovili so, da imajo mladostniki s CP bistveno nižjo kakovost 
življenja na področju družbene podpore in sovrstnikov, ker po navadi potrebujejo pomoč 
pri vzpostavljanju in ohranitvi odnosov. Mladostniki so še povedali, da pogosteje občutijo 
bolečino, kot so jo v otroštvu, kar dokazuje, da se motnja gibanja in s tem bolečina lahko 
spreminja z odraščanjem. Tudi Dickinsonova in sodelavci (2007) so ugotovili, da na nižjo 
kakovost življenja močno vpliva bolečina. Pomembni ugotovitvi Dickinsonove in 
sodelavcev (2007) sta še, da imajo otroci s CP s težavami pri komunikaciji slabše odnose s 
starši ter da imajo otroci z intelektualnim primanjkljajem slabša razpoloženja in čustva in 
manj avtonomije. Tudi Davis in sodelavci (2009) izpostavijo, da staršem ni najtežje, da 
ima njihov otrok CP, ampak to, da ne morejo komunicirati z njim. 
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Študijo, v kateri so primerjali kakovost življenja med otroki in mladostniki s CP, so izvedli 
Spincola Moore in sodelavci (2010). Intervju je vključeval vprašanja, kot so: kaj te v 
življenju najbolj osrečuje, katere so tvoje najljubše aktivnosti, kako CP vpliva nate, kaj ti je 
v šoli najbolj/najmanj všeč in kaj je najtežja stvar, ki jo moraš vsak dan storiti. Najbolj 
neverjetna ugotovitev študije je, da ni kakovost življenja otrok s CP na psihosocialnem 
področju pravzaprav nič slabša od kakovosti življenja zdravih vrstnikov. Avtorji so 
izpostavili še, da velika večina otrok ni dovolila, da jih CP določa kot osebo. 
V raziskavi, izvedeni v Kanadi, so avtorji (Shikako-Tomas et al., 2009) s pomočjo 
intervjuja ugotovili, da otroci s cerebralno paralizo menijo, da je njihova kakovost življenja 
odvisna od lastne izbire aktivnosti, okolja, družinskih odnosov, prijateljev in mnenja o 
sebi. Otroci povezujejo kakovost življenja z dobrim počutjem, s sodelovanjem v 
aktivnostih, katere izberejo sami, z druženjem s prijatelji in družinskimi člani, s stabilnim 
družinskih okoljem in z ohranitvijo pozitivnega odnosa do družine in prijateljev. Na 
lestvici od 1 do 10 je večina otrok s CP ocenila kakovost svojega življenja z osem ali več. 
To nam pove, da jim CP ne predstavlja močnega vpliva na kakovost življenja. 
V raziskavi na Tajvanu (Chen et al., 2014) je bilo ugotovljeno, da imajo otroci s CP, ki so 
se večkrat vedli prosocialno, boljšo kakovost življenja na področju sprejema v družbo. 
Slabšo kakovost življenja so imeli otroci tujcev, še posebej na področju sprejema v družbo. 
Tako naj bi bilo zaradi jezikovnih ovir in kulturnih razlik. Boljšo kakovost življenja naj bi 
imeli tudi otroci s CP, ki imajo doma gospodinjske pomočnice. 
Parkinson in sodelavci (2011) so se pogovarjali tako z otroki s CP kot z njihovimi starši. 
Ugotovili so, da otroci s CP močno cenijo naklonjenost, prijateljstva, sorojence ter 
naklonjenost družine. Zelo radi preživljajo čas s prijatelji po šoli. Nekateri so povedali, da 
imajo v šoli težave z ustrahovanjem in osamljenostjo ter da si želijo spoštovanja 
sovrstnikov. Starši so se strinjali, da so sorojenci in stari starši zelo pomembni v življenju 
njihovega otroka. Še bolj kot otroke pa jih je skrbelo ustrahovanje v šoli. Tudi sami so se 
zelo trudili, da bi otroka sprejeli v družbo. Otroci so povedali, da jim šola prinaša užitek in 
spodbudo ter nove priložnosti za socialno in izvenšolsko udejstvovanje. Skrbijo jih 
vključevanje in dosežki v šoli, športna vzgoja, mobilnost po šoli ter njihova lastna varnost. 
Starši so povedali še, da je šola za njihovega otroka enako pomembna, če ne še bolj, tako s 
socialnega vidika kot z akademskega. Tudi Mohammed in sodelavci (2016) so ugotovili, 
da imajo otroci s CP, ki obiskujejo šolo, občutno boljšo socialno kakovost življenja.  
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6 KAKOVOST ŽIVLJENJA DRUŽINE Z OTROKOM S 
CEREBRALNO PARALIZO 
Družina je dinamičen sistem. Ko se družinski člani soočijo z invalidnostjo, poskušajo z 
razpoložljivimi viri in s svojim dojemanjem situacije obnoviti ravnotežje. Literatura 
poudarja potencialne stresorje in zaščitne dejavnike, ki lahko vplivajo na družino 
invalidnega otroka (Guyard et al., 2017). Starši bolnih ali invalidnih otrok doživljajo več 
telesnih in duševnih težav, kar lahko močno vpliva na njihovo kakovost življenja (Naitoh 
et al., 2012). 
V raziskavi v Turčiji je bilo ugotovljeno, da ima kronična bolezen pri otroku ogromen 
vpliv na kakovost življenja celotne družine, in sicer negativno vpliva na zadovoljstvo z 
življenjem in na finančno stanje družine. Študija je zajemala 655 otrok s kronično 
boleznijo in njihovih družin. Večina je imela nižji socialno-ekonomski status. Glavni vir 
zaslužka je bil oče, veliko mater pa je moralo pustiti službo, da so lahko skrbele za 
kronično bolnega otroka. 18 % mater je delalo polovični delovni čas, samo 7 % jih je bilo 
redno zaposlenih, ostale so bile brezposelne. Avtorji pravijo, da je najbolj obremenjen član 
družine prav mati. Tako fizično, socialno kot duševno, ker nase prevzame večino 
odgovornosti za otrokovo oskrbo in s tem lahko opusti druge vloge materinstva. Na 
socialno izolacijo in omejeno udejstvovanje v družbi pa so naleteli ravno v družinah z 
otrokom s CP (Simşek et al., 2014). Sen in Yurtsever (2007) sta ugotovili, da so matere 
pogosto obtožene, da so rodile otroka s CP, tako s strani partnerjev kot njihovih družin. 
V študiji v Iranu so Ahmadizadeh in sodelavci (2015) ugotovili, da imajo matere otrok s 
CP občutno nižjo kakovost življenja kot matere zdravih otrok. Otroci s CP potrebujejo 
intenzivno in dolgotrajno oskrbo celo življenje, kar močno vpliva na življenje celotne 
družine. Najslabša kakovost življenja je bila ugotovljena pri materah otrok s CP, ki so 
poleg CP še duševno prizadeti. Tako matere skrbijo za otroka, ki ima hkrati dve težavi: CP 
in duševno zaostalost. Pomemben faktor, ki vpliva na kakovost življenja družine, je 
zaposlenost. Matere, ki so zaposlene, s pomočjo službe ohranjajo socialno življenje, 
medtem ko nezaposlene matere potrebujejo več psihološke podpore in pomoči. 
Al-Gamal (2013) pravi, da večina staršev otrok s CP poroča, da skrb za otroka s CP 
zahteva veliko več energije, potrpljenja in odločnosti, kot so kdaj koli pričakovali. Več kot 
60 % anketiranih staršev (vzorec je vključeval 204 starše) je povedalo, da so ves čas pod 
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stresom, zaradi stalnega občutka odgovornosti, ki jih nikoli ne zapusti. Povedali so tudi, da 
so se v življenju že odrekli mnogim stvarem ter da se osebno odrekanje samo še stopnjuje z 
otrokovo starostjo. Otrok postane večji in težji, zato so umivanje, oblačenje, dvigovanje 
bolj fizično naporni za starše. Velikokrat občutijo tesnobo in žalost zaradi zdravstvenega 
stanja svojega otroka, najtežje je dejstvo, da se stanje ne bo nikoli spremenilo. Večina 
staršev (73 %) ima odlično podporo širše družine. Zaskrbljujoča pa je ugotovitev, da 32 % 
staršev nima nikogar za pogovor. 
Skrb za otroka s CP lahko negativno vpliva na fizično zdravje staršev, lahko pride do 
motenj spanja, starši imajo lahko zakonske težave, družina ima lahko težave pri 
vzdrževanju družbenih odnosov in pri družinskem dopustu. Družina ima omejeno svobodo 
in čas, otrok je dolgoročno odvisen od staršev, družina ima težave pri dostopu do finančnih 
sredstev in do zdravstvenih intervencij ter pripomočkov. Velika napaka je, da so družinam 
z otrokom s CP zdravstvene intervencije in pripomočki na voljo samo v otroštvu, ne pa 
skozi celo življenje. Pozitivno pa je, da si starši lahko zgradijo novo podporno socialno 
mrežo ljudi ter da dobivajo navdih od svojih otrok (Davis et al., 2010). 
V raziskavi avtoric Sen in Yurtsever (2007) so matere otrok s CP doživljale hudo žalost. 
Povedale so tudi, da stanje otroka neizmerno vpliva na njihovo socialno in službeno 
življenje ter da so se močno spremenili tudi družinski odnosi. Glede na novejšo študijo, 
izvedeno v Evropi (Guyard et al., 2017), kar 31,8 % staršev mladostnikov s CP doživlja 
tako visok stres, da potrebujejo profesionalno pomoč. Največja stresorja sta gibalna 
prizadetost in vedenjske motnje v adolescenci. 
Skrb za otroka s CP lahko družini predstavlja velik finančni zalogaj (Davis et al, 2010; 
Sen, Yurtsever, 2007). Raziskavo na to temo so v Bosni in Hercegovini (BiH) izvedli 
Glinac in sodelavci (2013). Naredili so primerjavo družin z otrokom s CP (75 otrok s CP in 
njihovih družin) in družin z zdravim otrokom. Vse družine so imele podoben socialno-
ekonomski status, in sicer nižji ali srednji. Ugotovili so, da imajo otroci s CP in njihova 
družina bistveno slabšo kakovost življenja kot družina z zdravim otrokom. Družine z 
otrokom s CP doživljajo več stisk, v življenju izkusijo več stresorjev, poleg tega pa je 
večina staršev, ki so sodelovali v študiji, nezaposlenih, torej živijo zgolj od socialne 
podpore. Avtorji so izpostavili še, da v BiH nimajo povsem brezplačne zdravstvene oskrbe, 
tako kot je v nekaterih razvitih državah. Zato lahko težave, ki pridejo s CP, člane družine 
vodijo tudi v revščino in posledično v stanje depresije. 
13 
7 VLOGA MEDICINSKE SESTRE PRI OTROKU S 
CEREBRALNO PARALIZO 
Medicinska sestra ima ključno vlogo pri podpori otroka s CP in njegove družine. Njena 
naloga je, da družini priskrbi kakovostne podatke, ji nudi stalno podporo, pomaga razumeti 
in spoznati CP, postati mora zagovornica družine in ji pomagati pri odgovorih na dileme in 
vprašanja (Parkes, Hill, 2010). Pri pogovoru in učenju družine in otroka vzpostavi očesni 
stik, ima odprto držo in primeren izraz na obrazu. S tem vzpostavlja zaupljiv odnos z 
družino (Hinchcliffe, 2007).  
S pogovorom in opazovanjem medicinska sestra pridobi podatke o psihosocialnem stanju 
družine, o resursih, ki jih ima družina, oceni stanovanjske razmere, ekonomsko stanje, ker 
le tako bo načrt zdravstvene nege učinkovit (Parkes, Hill, 2010). Ob prvem srečanju z 
družino z otrokom s CP naredi načrt spremljanja rasti in razvoja otroka, poveže ju z 
različnimi  strokovnjaki, ki jih bosta otrok in družina potrebovala. Potrebno je dobro 
medsebojno sodelovanje multidisciplinarnega tima, kot so medicinska sestra, zdravnik 
pediater, ortoped, fizioterapevt, logoped, psiholog, socialni delavec, pedagoški delavec, z 
otrokom in njegovo družino. Vsi strokovnjaki, ki sodelujejo pri obravnavi otroka s CP in 
njegove družine, morajo pomagati družini in otroku sprejeti CP in dejstvo, da je 
neozdravljiva. Starši morajo pri obravnavi otroka sodelovati kot partnerji (Oštir, 2010). 
Staršem svetuje glede življenjskih aktivnosti otroka, kot so hranjenje, spanje, odvajanje, 
gibanje, komunikacija ter medosebni odnosi. Svetuje tudi glede obvladovanja bolečine. 
Pomembno je, da medicinska sestra ob srečanju z družino le-to obravnava celostno. 
Hayes (2010) pravi, da so naloge medicinske sestre pri otroku s CP tudi ureditev varnega 
okolja, ureditev ustreznega ležišča, ureditev ustreznega položaja in spreminjanje le-tega, 
preprečevanje kontraktur in razjed zaradi pritiska, izvajanje osebne higiene in hranjenje v 
ustreznem položaju ter skrb za fiziološki položaj sklepov. 
Medicinska sestra ima pomembno vlogo tudi pri zdravstveni vzgoji. Učinkovita 
zdravstvena vzgoja  pomaga družini, da lažje premaga vse težave in ovire, ki jih prinaša 
življenje z otrokom, ki ima CP. Rehabilitacijski in psihosocialni  programi, ki so bili včasih 
usmerjeni zgolj na otroka s CP, se preusmerjajo s posameznika (otroka) na njegovo celotno 
družino (Yildirim et al., 2013). 
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Medicinska sestra mora zagotoviti kontinuirano in učinkovito zdravstveno nego, ki temelji 
na sodobnih standardih. Odgovorna je za svoje lastno izobraževanje in napredovanje na 
področju zdravstvene nege otroka in družine. S strokovnim in organiziranim delovanjem 
lahko ravno medicinska sestra predstavlja vez med otrokom in njegovo družino ter ostalimi 
člani multidisciplinarnega tima. Pomembno je tudi, da medicinska sestra razdeli delo, ki ga 
pri otroku opravijo starši, ter delo, ki ga opravi sama. Nikakor ne sme dovoliti, da vso skrb 
za otroka prevzamejo starši, ker prevelika obremenjenost staršev vodi v utrujenost, jezo in 
žalost staršev ter v nemoč medicinske sestre (Oštir, 2010). 
Promocija uporabnih znanj in spretnosti in izboljševanje gibljivosti ter zmanjševanje 
tveganj za nadaljnjo telesno nezmožnost so za otroka, ki ima CP, ključnega pomena. 
Medicinska sestra mora zagotoviti, da se sedeži, vozički, opornice in drugi pripomočki 
uporabljajo pravilno. Navodila za pravilen položaj so lahko bistvenega pomena za zaščito 
in oskrbo otrokovega telesa in preprečevanje kontraktur. Pravilen položaj spodbuja udobje 
in pomaga zmanjšati boleče mišične krče. Medicinska sestra mora biti sposobna prepoznati 
spreminjajoče se zdravstvene potrebe. Ker otrok s CP, prav tako kot zdrav otrok, raste in se 
razvija, pride do sprememb v povezavi z neugodjem in poslabšanjem telesnih motenj. V 
takšnem primeru mora družino napotiti k ustreznim strokovnjakom, če je to potrebno. Tu 
je bistvena tudi natančna negovalna dokumentacija (Madden, Parkes, 2010).  
Pri CP pogosto pride do motnje govora, s tem je otežena komunikacija. Da bi se otroci čim 
bolj učinkovito sporazumevali, jim medicinska sestra pomaga pri spodbujanju različnih 
oblik sporazumevanja, pri komunikaciji uporablja razne pripomočke in simbole, zraven 
poučuje tudi starše (Damjan, Groleger-Sršen, 2010). 
Ko se družina prilagaja otroku s CP, se družinski člani znajdejo v socialnih, duševnih in 
ekonomskih težavah. Vse težave lahko privedejo do družinskih konfliktov, ker se 
spremenijo vloge in funkcije posameznikov v družini. Zato se poudarja  celovit pristop do 
družin z otrokom s CP  ter pomoč zdravstvenih delavcev, v smislu vodenja in svetovanja v 
stresnih trenutkih življenja družine. V raziskavi v Turčiji so ugotovili, da večina (81,5 %) 
družin z otroki s CP želi podporo in pomoč medicinske sestre. Želeli so  informacije in 
svetovanje v zvezi z otrokovim zdravstvenim stanjem. Medicinske sestre so odlične 
poznavalke zdravstvenega sistema, zato lahko družini pomagajo prepoznati in priskrbeti 
sredstva, ki jih potrebujejo. Z organizacijo in koordinacijo oskrbe otroka s CP medicinska 
sestra lahko olajša mnogo težav (Sen, Yurtsever, 2007). 
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Medicinska sestra se mora kontinuirano izobraževati in imeti aktualno znanje o CP,  
poznati mora človekove pravice in zakonodajo. Pripravljena mora biti premagovati ovire in 




V strokovni literaturi lahko zasledimo veliko definicij cerebralne paralize, ker CP združuje 
klinično in etiološko različne sindrome. Vsem definicijam pa je skupno, da gre pri CP za 
neprogresivno možgansko okvaro, katere posledica je gibalna prizadetost (Neubauer, 
2000). CP je krovni izraz (ang. »umbrella term«), ki opisuje skupino motenj v razvoju 
gibanja in drže, kar povzroča omejitve aktivnosti (McIntyre et al., 2011). 
Cerebralna paraliza ni dedna in ni nalezljiva. Ni nujno, da je otrok, ki ima CP, tudi duševno 
prizadet. Nekateri so povprečno inteligentni, nekateri celo nadpovprečno (Karapandža, 
2007). Vendar pa je motnja v duševnem razvoju prisotna kar pri 40-60 % otrok s CP 
(Zupančič Danko, 2005). 
Poznamo prenatalne, perinatalne in postnatalne vzroke za pojav CP (Panteliadis et al., 
2013). Raziskave so pokazale, da imajo večji vpliv predporodni dejavniki, saj so težave in 
nenormalno dogajanje ob porodu največkrat posledica patologije, ki je bila prisotna že pred 
samim rojstvom otroka (Karapandža, 2007). 
Kakovost življenja otroka s CP je močno odvisna od stopnje, v katero otrok spada na 
lestvici MACS. Lestvica MACS razvršča otroke s CP glede na njihovo funkcijo rok. I. 
stopnja je najblažja, otrok ravna s predmeti uspešno, V. stopnja pa je najresnejša, ker otrok 
s predmeti rokuje minimalno ali pa ne zmore rokovati, zato so vse naloge zanj otežene 
(Elliason et al., 2006). Bölinga in sodelavci (2013) so ugotovili, da otroci, ki so nižje na 
lestvici MACS, svoje življenje opredeljujejo bolj kakovostno ter izražajo več zadovoljstva, 
medtem ko so otroci, ki so višje na lestvici MACS, bolj nezadovoljni z življenjem. Težave 
pri uporabi rok preprečujejo otrokom s CP, da bi pri aktivnostih v šoli in v vsakdanjem 
življenju aktivno in uspešno sodelovali. 
Negativen vpliv na kakovost življenja pri otrocih s CP v največji meri predstavlja bolečina 
(Dickinson et al., 2007; Colver et al., 2015; Bölinga et al., 2013). 
Velik vpliv na kakovost življenja vsakega otroka in mladostnika ima šola, tako s 
socialnega kot akademskega vidika. Bölinga in sodelavci (2013) poudarjajo, da otroci s 
CP, ki obiskujejo redne šole, navajajo boljšo kakovost življenja kot tisti v posebnih šolah. 
Tudi Parkinson in sodelavci (2011) so ugotovili, da otrokom s CP šola prinaša veselje, 
spodbudo in nova prijateljstva. Tudi Mohammed in sodelavci (2016) se v novejši raziskavi 
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pridružujejo ugotovitvi, da imajo otroci s CP, ki obiskujejo šolo, bistveno bolj kakovostno 
življenje kot tisti, ki je ne obiskujejo. Dickinsonova in sodelavci (2007) so ugotovili, da 
imajo otroci s CP približno enako kakovostno življenje kot njihovi zdravi sovrstniki na 
vseh področjih (fizično počutje, razpoloženja in občutki, dojemanje samega sebe, odnosi s 
starši), izjema sta področji šolsko okolje in avtonomija. Otroci s CP so v povprečju bolj 
zadovoljni s šolskih okoljem kot zdravi sovrstniki, na področju samostojnosti pa je 
kakovost življenja otroka s CP nižja. 
Rezultati štirih raziskav so pokazali, da so otroci s CP na splošno zadovoljni s svojim 
življenjem (Bölinga et al., 2013; Shikako-Tomas et al., 2009; Colver et al, 2015; Spincola 
Moore et al., 2010). To ugotovitev lahko razložimo z dejstvom, da so otroci zelo 
prilagodljivi in lažje sprejmejo spremembe, če so jim predstavljene na njim primeren 
način. To velja tudi za prijatelje in sošolce otrok s CP. Pomembno je, da starši, učitelji in 
druge pomembne osebe v otrokovem življenju učijo svoje otroke, da naj ne stigmatizirajo 
fizično ali mentalno oviranih otrok. Otrokom s CP diagnoza CP ne predstavlja močnega 
vpliva na kakovost življenja. Občutijo tudi zelo malo skrbi glede CP, ker menijo, da 
bolezen dobro razumejo (Chong et al., 2012; Spincola Moore et al., 2010). 
Ljudje pogosto predpostavljajo, da imajo otroci s CP slabšo kakovost življenja. 
Dickinsonova in sodelavci (2007) zavračajo to trditev in pravijo, da otrok, ki je že od 
rojstva telesno oviran, sprejme pomanjkljivost, svojo rast in razvoj kot del sebe in živi z 
enako vznemirljivostjo kot večina otrok. Čeprav je CP stanje, od katerega je pričakovano, 
da znatno znižuje kakovost življenja, je treba omeniti, da redna in učinkovita fizioterapija 
lahko občutno izboljša fizično zdravje otroka s CP (Mohammed et al., 2016). 
Ko govorimo o otroku s CP, ne moremo mimo njegove družine. Parkinson in sodelavci 
(2011) pravijo, da so starši, sorojenci in stari starši zelo pomembni v življenju njihovega 
otroka. Dobri družinski odnosi močno pripomorejo k višji kakovosti življenja otroka s CP.  
Danski družinski terapevt Jesper Juul (2010) navaja: »V družini je vse povezano; kar se 
godi enemu od članov, naj bo dobro ali slabo, se dogaja vsem.«. 
V več raziskavah so avtorji ugotovili, da je biti starši otroku s CP telesno in duševno 
zahtevno (Simşek et al., 2014; Ahmadizadeh et al., 2015; Al-Gamal, 2013; Guyard et al., 
2017; Glinac et al., 2013). 
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Starši morajo otroku zagotoviti primerno okolje za njegovo odraščanje, mu nuditi oporo in 
zadovoljevati njegove potrebe. Oskrba otrok s CP pa se povsem razlikuje od oskrbe 
zdravih otrok, saj otroci s CP potrebujejo dolgotrajno in intenzivno oskrbo. S tem so v 
veliki meri odvisni od staršev. Pri otroku s CP starši največ težav navajajo na področju 
hranjenja, oblačenja, kopanja in prenašanja otroka, kar pomeni, da so otroci s CP odvisni 
od staršev ali nekoga drugega predvsem fizično (Sen, Yurtsever, 2007).  
Družine z otrokom s CP se pogosto znajdejo v težkih finančnih situacijah (Davis et al., 
2010). Če ima otrok težjo obliko in stopnjo CP, je po navadi eden od staršev prisiljen 
pustiti službo in skrbeti za invalidnega otroka. Za otroka s CP pa je potrebno kupiti razne 
pripomočke. Tako družina ostane brez enega dohodka, stroški pa so večji, kar vodi v 
finančno in tudi duševno stisko družinskih članov. Med starši otrok s CP je veliko 
nezaposlenosti, zato jih večina prejema socialno podporo. Še več problemov imajo družine 
v nerazvitih državah, kjer zdravstvena oskrba ni povsem brezplačna (Glinac et al., 2013). 
Najbolj obremenjen član družine je mati, ker je v večini družin z otrokom s CP glavna 
skrbnica otroka (Simşek et al., 2014; Ahmadizadeh et al., 2015; Sen, Yurtsever, 2007). Ker 
matere nase prevzamejo vso skrb za otroka, se odpovejo službi, da lahko skrbijo zanj, 
močno trpi njihovo socialno življenje. Nezaposlene matere potrebujejo še več podpore in 
pomoči s strani drugih družinskih članov in zdravstvenih delavcev (Ahmadizadeh et al., 
2015). 
Ko otrok s CP raste in se razvija, postaja večji in težji, skrb zanj za starše postaja še bolj 
telesno in mentalno naporna, tudi odrekanje se s starostjo otroka stopnjuje (Al-Gamal, 
2013). Matere vsakodnevno občutijo hudo žalost in tesnobo (Al-Gamal, 2013; Sen, 
Yurtsever, 2007), kar znižuje kakovost življenja. Zaskrbljujoč je podatek, da skoraj tretjina 
staršev mladostnikov s CP zaradi omejenega gibanja otroka in vedenjskih motenj v 
adolescenci doživlja tako hud stres, da potrebuje strokovno pomoč (Guyard et al., 2017). 
Jesper Juul (2010) pravi, da je bistvenega pomena, da si starši bolnega otroka porazdelijo 
dolžnosti v zvezi z otrokom. Čeprav je včasih, predvsem moškim, to težko, je nujno za 
fizično in duševno zdravje vseh družinskih članov in za partnerski odnos zakoncev. Starši 
morajo računati drug na drugega in poznati vse intervencije v zvezi  z otrokom. Zato je 
pomembno, da sta oba prisotna, ko gre otrok k zdravniku in ko pride patronažna 
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medicinska sestra na dom. Če ni tako, je eden od staršev obremenjen dvojno, kar pa 
dolgoročno slabo vpliva na njuno razmerje. 
Podpora družini s strani strokovnjakov lahko pomaga pri skrbi za invalidnega otroka, lahko 
tudi zmanjšuje stres in težave, ki jih ima družina. Medicinske sestre dobro poznajo 
zdravstveni sistem, zato lahko družini pomagajo priskrbeti sredstva in dostop do strokovne 
podpore s strani drugih strokovnjakov, centrov ali društev. Medicinske sestre so tudi zelo 
dostopne, saj jih najdemo tako v bolnišnicah kot zdravstvenih domovih, rehabilitacijskih 
centrih, šolah in še kje (Sen, Yurtsever, 2007).  
Zastavljeni cilji bodo doseženi le, če medicinska sestra in družina z invalidnim otrokom 
medsebojno sodelujeta. Z organizacijo in vodenjem oskrbe otroka s CP lahko olajša veliko 
težav v družini. Medicinska sestra predstavlja vez med družino in ostalimi zdravstvenimi 
delavci. S profesionalnim in aktivnim delom lahko omogoči hitro, organizirano, strokovno 
in kakovostno obravnavo otroka in družine (Oštir, 2010). 
Medicinska sestra pozna otrokove sposobnosti z drugačnega vidika kot drugi strokovnjaki. 
Je samostojna pri opravljanju zdravstvene nege, zato tudi sodeluje pri postavljanju 
rehabilitacijske obravnave in prispeva k uresničevanju (Karapandža, 2007). 
Literature o CP je ogromno za veliko različnih strokovnjakov, je je pa zelo malo za 
področje zdravstvene nege. Še manj pa je domače strokovne literature o zdravstveni negi in 
družini z otrokom s CP.  
Veliko raziskav o kakovosti življenja družine z otrokom s CP, uporabljenih v diplomskem 
delu, izhaja iz islamističnih držav, kot so Iran, Turčija, Jordanija in Sudan. V teh državah je 
ženska še vedno podrejena moškemu in nima aktivne vloge v družbenem življenju. Naloga 
žensk je predvsem skrb za družino, zato je zaradi preobremenjenosti enega družinskega 
člana kakovost življenja družine slabša kot v evropskem prostoru. Zato ugotovitve 
raziskav, izvedenih v teh državah, težko prenesemo v naš prostor. Medtem ko so rezultati 
raziskav iz Velike Britanije, Kanade, Finske, Francije, Avstralije in Nove Zelandije bolj 
primerljivi z evropskim in slovenskim prostorom. Čeprav tudi v bolj razvitih državah v 
nekaterih družinah z otrokom s CP, skrb za otroka prevzame mati, so rezultati o kakovosti 




Cerebralna paraliza vpliva na kakovost življenja celotne družine. V literaturi izpostavljajo 
predvsem negativne vplive, kot so stres in osebno odrekanje staršev, finančne težave in 
telesno naporno oskrbo otroka. Treba pa je izpostaviti tudi, da se družine v kriznih 
obdobjih življenja zelo povežejo, člani drug drugemu predstavljajo oporo, spoznajo osebe s 
podobnimi izkušnjami ter začnejo ceniti stvari, ki so v življenju zares pomembne. Za bolj 
kakovostno življenje otroka s CP in njegove družine moramo razmišljati o pomoči pri 
oskrbi otroka večkrat na teden s strani sorodnikov, prijateljev, prostovoljcev, medicinske 
sestre in drugih zdravstvenih delavcev. Čas zase lahko ključno pripomore k zmanjšanju 
stresa pri starših. Tudi otrok včasih potrebuje spremembo rutine in več druženja z drugimi 
pomembnimi osebami v njegovem življenju. 
Čeprav danes veliko govorimo o celostnem pristopu k otroku in družini in o v družino 
usmerjeni skrbi, je družina še vedno pretežno postavljena v ozadje. Pomembno je, da 
medicinska sestra dobro spozna družino z otrokom s CP ter njeno delovanje, da jo lahko 
učinkovito zdravstveno vzgaja in pomaga enakovredno razporediti naloge med družinske 
člane, da ni posamezen družinski član preveč obremenjen. Ker pozna zdravstveni sistem, 
mora družine z otrokom s CP informirati o njihovih pravicah, katera sredstva in olajšave 
jim pripadajo, ker mogoče za to ne vedo. 
Pomembno je, da medicinska sestra razume vpliv diagnoze na življenje otroka in celotne 
družine ter zna prepoznati njihove potrebe in težave ter jim svetovati, kako jih rešiti. Ima 
aktualno znanje o CP, družini nudi oporo, prepoznava zdravstvene potrebe in načrtuje 
zdravstveno nego otroka. Opravlja tudi zdravstveno-vzgojno delo. 
Cerebralna paraliza je vseživljenjska invalidnost, zato je otrok s cerebralno paralizo otrok s 
posebnimi potrebami. Takšen otrok potrebuje veliko pozornosti, potrpežljivosti, ljubezni, 
sprejemanja in razumevanja, tako s strani družinskih članov kot družbe, da bo njegovo 





Ahmadizadeh Z, Rassafiani M, Amozadeh Khalili M, Mirmohammadkhani M (2015). 
Factors associated with quality of life in mothers of children with cerebral palsy in Iran. 
Hong Kong J Occup Th 25: 15–22. 
Dostopno na: http://dx.doi.org/10.1016/j.hkjot.2015.02.002 <8.3.2018>. 
Al-Gamal E (2013). Quality of life and anticipatory grieving among parents living with a 
child with cerebral palsy. Int J Nurs Pract 19(3): 288–94. doi: 10.1111/ijn.12075. 
Bölinga S, Tarjaa V, Helenab M, Wivib F, Ilonac AR, Leenad H (2013). Measuring quality 
of life of Finnish children with cerebral palsy. J Pediatr Rehabil Med 6(3): 121–7. 
doi:10.3233/PRM-130252. 
Brejc T (2009). Rehabilitacijski besednjak. Ljubljana: Univerzitetni rehabilitacijski inštitut 
Republike Slovenije – Soča. 
Chen KL, Tseng MH, Shieh JY, Lu L, Huang CY (2014). Determinants of quality of life in 
children with cerebral palsy: a comprehensive biopsychosocial approach. Res Dev Disabil 
35(2): 520–8. doi: 10.1016/j.ridd.2013.12.002. 
Chong J, Mackey AH, Broadbent E, Stott NS (2012). Children's perceptions of their 
cerebral palsy and their impact on life satisfaction. Disabil Rehabil 34(24): 2053–60. 
doi:10.3109/09638288.2012.669021. 
Colver A, Rapp M, Eisemann N et al. (2015). Self-reported quality of life of adolescents 
with cerebral palsy: a cross-sectional and longitudinal analysis. Lancet 385(9969): 705–16.  
Dostopno na: http://dx.doi.org/10.1016/S0140-6736(14)61229-0 <8.3.2018>. 
Damjan H, Groleger-Sršen K (2010). Z dokazi podprta habilitacija otrok s cerebralno 
paralizo. Rehabilitacija 9(1): 138–50. 
Davis E, Shelly A, Waters E et al. (2009). Quality of life of adolescents with cerebral 
palsy: perspectives of adolescents and parents. Dev Med Child Neurol 51(3): 193–9.  
doi:10.1111/j.1469-8749.2008.03194.x. 
22 
Davis E, Shelly A, Waters E et al. (2010). The impact of caring for a child with cerebral 
palsy: quality of life for mothers and fathers. Child Care Health Dev 36(1): 63–73. 
doi:10.1111/j.1365-2214.2009.00989.x. 
Dickinson HO, Parkinson KN, Ravens-Sieberer U et al. (2007). Self-reported quality of 
life of 8–12-year-old children with cerebral palsy: a cross-sectional European study. Lancet 
369(9580): 2171–8. doi:10.1016/S0140-6736(07)61013-7. 
Eliasson AC, Krumlinde Sundholm L, Rösblad B et al. (2006). The Manual Ability 
Classification System (MACS) for children with cerebral palsy: scale development and 
evidence of validity and reliability. Dev Med Child Neurol 48(7): 549–54. 
doi: 10.1017/S0012162206001162. 
Glinac A, Tahirović H, Delalić A (2013). Family socioeconomic status and health-related 
quality of life in children with cerebral palsy: assessing differences between clinical and 
healthy samples. Paediatr Today 9(2): 183–91. doi: 10.5457/p2005-114.74. 
Groleger Sršen K (2014). Klinične smernice za diagnostiko in spremljanje otrok s 
cerebralno paralizo v rehabilitaciji. Rehabilitacija 13(1): 84–96.  
Guyard A, Michelsen SI, Arnaud C, Fauconnier J (2017). Family adaptation to cerebral 
palsy in adolescents: a European multicenter study. Res Dev Disabil 61: 138–50. 
doi:10.1016/j.ridd.2016.11.010. 
Hayes C (2010). Cerebral palsy: classification, diagnosis and challenges of care. Br J Nurs 
19(6): 368–73. doi: 10.12968/bjon.2010.19.6.47249. 
Herman S, Antolič V, Pavlovčič V (2006). Ortopedija. 2. izd. Ljubljana: samozaložba. 
181–4. 
Hinchcliffe  A (2007). Children with cerebral palsy: a manual for therapists, parents and 
community workers. 2nd ed. London: SAGE Publications. 
Juul J (2010). Družine s kronično bolnimi otroki. Ljubljana: Inštitut za sodobno družino 
Manami. 13–51. 
23 
Karapandža J (2007). Otrok s cerebralno paralizo. In: Medicinska sestra pri delu z otroki s 
posebnimi potrebami v Centru za usposabljanje invalidnih otrok Janka Premrla Vojka: 
zbornik predavanj. Vipava, 9. marec 2007. Ljubljana: Zbornica zdravstvene in babiške 
nege Slovenije – Sekcija medicinskih sester in zdravstvenih tehnikov v pediatriji, 8–19. 
Madden A, Parkes J (2010). The impact of intellectual impairment on the quality of life of 
children with cerebral palsy. Learning Disability Practice 13(10): 28–33.  
doi: 10.7748/ldp2010.12.13.10.28.c8140. 
McIntyre S, Morgan C, Walker K, Novak I (2011). Cerebral palsy – don't delay. Dev 
Disabil Res Rev. 17(2): 114–29. doi: 10.1002/ddrr.1106. 
Mohammed FMS, Ali SM, Mustafa MAA (2016). Quality of life of cerebral palsy patients 
and their caregivers: a cross sectional study in a rehabilitation center Khartoum-Sudan 
(2014 – 2015). J Neurosci Rural Pract 7(3): 355–61. doi:10.4103/0976-3147.182778. 
Naitoh Y, Kawauchi A, Soh J, Kamoi K, Miki T (2012). Health related quality of life 
formonosymptomatic enuretic children and their mothers. J Urol 188(5): 1910–4.  
doi: 10.1016/j.juro.2012.07.012. 
Neubauer D (2000). Diagnostika in vodenje otroka z nevrološko okvaro. In: Zupan A, 
Damjan H, eds. (Re)habilitacija otrok z okvaro živčevja: zbornik predavanj. 17. in 18. 
marec 2000. Ljubljana: Inštitut Republike Slovenije za rehabilitacijo, 9–19. 
Oštir M (2010). Kaj lahko medicinska sestra naredi v bolnišnici za kronično bolne otroke 
in njihove starše? In: Črnetič A, ed. Kronično bolan otrok – kdo naj skrbi za njegove 
potrebe zunaj bolnišnice?. Zbornik predavanj, Radenci, 1. in 2. oktober 2010. Ljubljana: 
Zbornica zdravstvene in babiške nege Slovenije –  Zveza društev medicinskih sester, babic 
in zdravstvenih tehnikov Slovenije, 11–5. 
Palisano R, Rosenbaum P, Bartlett D, Livingston M (2007). Gross Motor Function 
Classification System – expanded & revised. Hamilton: Can Child Centre for Childhood 
Disability Research, McMaster University. 
24 
Panteliadis C, Panteliadis P, Vassilyadi F (2013). Hallmarks in the history of cerebral 
palsy: from antiquity to mid-20th century. Brain Dev 35(4): 285–92. 
doi:10.1016/j.braindev.2012.05.003. 
Parkes J, Hill N (2010). The needs of children and young people with cerebral palsy. 
Paediatr Nurs 22(4): 14–9. doi: 10.7748/paed2010.05.22.4.14.c7736. 
Parkinson KN, Rice H, Young B (2011). Incorporating children's and their parents' 
perspectives intocondition-specific quality-of-life instruments for children with cerebral 
palsy: a qualitative study. Value Health 14(5): 705–11. doi:10.1016/j.jval.2010.12.003. 
Rosenbaum P, Rosenbloom L (2012). Cerebral palsy: from diagnosis to adult life. London: 
Mac Keith Press. 
Sellier E, Platt MJ, Andersen GL, Krägeloh-Mann I, De La Cruz J, Cans C (2016). 
Decreasing prevalence in cerebral palsy: a multi-site European population-based study, 
1980 to 2003. Dev Med Child Neurol 58(1): 85–92. doi: 10.1111/dmcn.12865. 
Sen E, Yurtsever S (2007). Difficulties experienced by families with disabled children. J 
Spec Pediatr Nurs 12(4): 238–52. doi: 10.1111/j.1744-6155.2007.00119.x. 
Shikako-Thomas K, Lach L, Majnemer A, Nimigon J, Cameron K, Shevell M (2009).  
Quality of life from the perspective of adolescents with cerebral palsy: »I just think I'm a 
normal kid, I just happen to have a disability«. Qual Life Res 18(7): 825–32. 
doi: 10.1007/s11136-009-9501-3. 
Simşek IE, Erel S, Simşek T et al. (2014). Factors related to the impact of chronically 
disabled children on their families. Pediatr Neurol 50(3): 255–61. 
doi:10.1016/j.pediatrneurol.2013.11.012. 
Sonček – Zveza društev za cerebralno paralizo Slovenije s.p. (b. d.).  
Dostopno na: http://www.soncek.org/cerebralna-paraliza/ <8.3.2018>. 
 
25 
Spincola Moore LJ, Allegrante JP, Palma M, Lewin J, Carlson MG (2010). Assessment of 
quality of life needs of children with mild hemiplegic cerebral palsy. J Child Health Care 
39(2): 157–71.  
Dostopno na: https://doi.org/10.1080/02739611003679980 <8.3.2018>. 
Walker J, Winkelstein M, Land C et al. (2008). Factors that influence quality of life in 
rural children with asthma and their parents. J Pediatr Health Care 22(6): 343–50. 
doi:10.1016/j.pedhc.2007.07.007. 
WHO (2016). International Classification of Diseases.  
Dostopno na: http://apps.who.int/classifications/icd10/browse/2016/en#/G80 <8.3.2018>. 
Yeargin-Allsopp M (2011). Distribution of motor types in cerebral palsy: How do registry 
data compare? Dev Med Child Neurol 53: 197–201.  
doi: 10.1111/j.1469-8749.2010.03855.x. 
Yildirim A, Hacihasanoğlu Aşilar R, Karakurt P (2013). Effects of a nursing intervention 
program on the depression and perception of family functioning of mothers with 
intellectually disabled children. J Clin Nurs 22(1-2): 251–61.  
doi: 10.1111/j.1365-2702.2012.04280.x. 
Zupančič Danko A (2005). Gibalno ovirani otroci in otroci z nevrološko poškodbo v vrtcu 
in v šoli. Maribor: Svetovalni center za otroke, mladostnike in starše.
  
